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PICCOLI PAZIENTI,
GRANDI ORIZZONTI

ari lettori,

guesto numero di Hospes si concentra su tematiche

di grande attualita e cruciali per lo sviluppo futuro
delle cure palliative pediatriche, chiamate oggi ad ampliare
competenze e servizi per rispondere a bisogni emergenti di cura,
accompagnamento e supporto per bambini, ragazzi e famiglie.
In apertura, l'intervista a Paolo Borraccetti che presentaiil
suo cortometraggio "Diretta": un film che, traendo spunto da
un'esperienza reale, racconta con leggerezza e ironia la quotidianita
di Andrea, un diciassettenne affetto da una rara patologia
respiratoria. Un'opera nata per accendere i riflettori sulla realta
ancora poco conosciuta e compresa degli hospice pediatrici, dando
voce in prima persona ai bisogni di normalita dei giovani pazienti.
A sequire, un approfondimento sul tema della transitional care che
affronta la delicatissima e complessa fase del passaggio alleta
adulta per i giovani pazienti con malattie croniche e invalidanti:
le cure palliative sono chiamate a costruire modelli e percorsi
che accompagnino questa transizione critica, superando la rigida
separazione tra i mondi del bambino e dell'adulto, integrandone
approcci e competenze.
Nell'intervista a un nostro donatore raccontiamo le motivazioni
profonde della sua famiglia nel sostenere una borsa di studio in
memoria di una persona cara: un investimento di lungo periodo,
con la consapevolezza che formare oggi professionisti competenti
significa gettare semi preziosi per il futuro.
In chiusura, una riflessione sulla multiculturalita in cure palliative
che sottolinea limportanza, per i professionisti, di acquisire piena
consapevolezza dei propri pregiudizi culturali nell'incontro con
famiglie di altre etnie. Si rende necessario integrare nelle équipe
figure specializzate come il mediatore culturale e I'antropologo, per
costruire relazioni di cura autentiche.
Un numero che delinea un orizzonte in continua espansione per il
mondo delle cure palliative pediatriche, tra nuove sfide sociali e
cliniche e un continuo ampliamento delle competenze relazionali,
comunicative, umanistiche. Il tutto mantenendo sempre al centro
l'unicita del piccolo paziente, della sua storia, della sua famiglia.
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ACCOGLIERE

Persone che incontrano I'Hospice

A sinistra Andrea, il protagonista del cortometraggio.
Qui sotto Marina Massironi, che interpreta la mamma di Andrea.

COSIHO CAPITO, IN DIRETTA.,
LE CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

In 8 minuti il cortometraggio Diretta, promosso dallAssociazione “La miglior vita possibile” di Padova,

racconta la notte di ordinaria emergenza di un ragazzo con sindrome rara.
Un film che con realismo e ironia & arrivato fino a Venezia in occasione dell'ultima Mostra del Cinema.
Un‘avventura raccontata a Hospes dall'autore e regista, Paolo Borraccetti

utto inizia come la normale diretta Instagram di un nor-

male diciassettenne. Solo che, per Andrea, normalita

significa convivere con una malattia rara - la sindrome
di Ondine - che lo costringe a essere collegato a una mac-
china per poter respirare quando si addormenta. Ogni tanto
qualcosa gira storto, il respiratore va in tilt o i polmoni fanno
i capricci e cosi capita che un giocoso scambio di messaggi
notturno tra coetanei si trasformi nel racconto in presa diret-
ta di unemergenza: il bip bip bip del respiratore meccanico
che segnala unanomalia, la madre che si sveglia e si precipita
al letto di Andrea, la chiamata allospedale per capire che fare,
la corsa in ambulanza... Il tutto documentato dallo schermo
del cellulare di Andrea che, con voce fuoricampo, commenta
ironicamente e sdrammatizza quella folle quotidianita men-
tre con interazioni, commenti, like e cuoricini i suoi follower
scorrono sullo schermo scherzando e a tratti preoccupando-
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si, sino al lieto fine (si fa per dire) che coincide con larrivo del
medico specialista che visita Andrea.

Realta? Fiction? «Il cortometraggio e fiction, ma purtroppo -
e me ne sono accorto solo quando ho accettato questa sfida
e ho cominciato a entrarci - quella che raccontiamo e realta
per tanti bambini, ragazzi e tante famiglie come quella di An-
drea», racconta Paolo Borraccetti, autore e regista di Diretta,
il film realizzato per promuovere la causa dellAssociazione
“LLa miglior vita possibile” a sostegno dellHospice Pediatrico
di Padova e che, grazie alla vetrina del Festival del Cinema di
Venezia, ha “bucato” il silenzio di queste storie di vita fatte di
‘normale emergenza".

Cosa ti ha convinto ad affrontare questo lavoro?
lo sono padovano dorigine, un giorno vengo contattato dal
professor Giuseppe Zaccaria, ex rettore dellateneo cittadino

e 0qggi Presidente dellAssociazione "La miglior vita possibile”,
Mi dice che gli piacerebbe raccontare la realta dellHospice
Pediatrico in una maniera diversa dal solito, con un tono leg-
gero... “fare qualcosa di divertente”. Considerato che la mia
scrittura ha molto spesso una venaironica(nel mio passato ci
sono anche anni come autore a Zelig, insieme a Gino e Miche-
le), hanno quindi pensato che fossi la persona giusta.

La proposta in un primissimo momento mi ha colto di sorpre-
sa, anche perché come tanti ho sempre associato la parola
‘hospice’ alle malattie terminali e al fine vita. Poi, pero, essen-
doio curioso di natura, sono bastate poche parole per convin-
cermi, mi sembrava un bene impegnarsi per questa causa...
anche se, appena conclusa la telefonata, sono stato assalito
dai dubbi: una cosa divertente? Parlando di bambini e ragazzi
in hospice? E ora come faccio?! Poteva sembrare una follia...

La follia pero non I'ha fatta desistere...

Quando ne parlavo a colleghi o amici, mi accorgevo subi-
to di come la parola "hospice” fosse "radioattiva™: lo sguardo
dellinterlocutore si abbassa, l'espressione si fa contrita, ad-
dirittura ce chi fa gli scongiuri. Nel frattempo, stavo entrando
in punta di piedi in questa realta: parlavo con i responsabili
della struttura, ascoltavo le storie di pazienti e famiglie. A li-
vello creativo, dopo mesi mi trovavo pero su un binario morto.
Poi, un pomeriggio parlo con un ragazzo, nel film diventato
il personaggio di Andrea, e sua mamma; ascolto la loro sto-
ria e scopro che il racconto ha un tono sorprendentemente
leggero. Quasi scherzandoci, mi parlano di come una notte si
sono trovati nel mezzo di unemergenzare-

spiratoria e sono stati portati in un pronto

soccorso dove non sapevano nulla del ra-

gazzo, né della malattia... I si & accesa la

lampadina. Eccola, la nostra storia!

Con Diretta, questa lampadina illumina in

maniera perfetta questa realta. La prima

cosa che colpisce ¢ il punto di vista. E il

paziente Andrea che riprende con il suo

cellulare quel che succede intorno a lui e

lo commenta con distaccata ironia, come

se appunto stesse girando un documen-

tario su qualcun altro. Perché questa

scelta di regia?

Perchg, al netto dei problemi e dei limiti

che una malattia come quella di Andrea

e di tanti come lui impone, questi ragazzi

sono appunto... solamente dei ragazzi. Che vivono nella
normalita di milioni di loro coetanei, si svegliano di notte
e avviano una diretta su Instagram o Tik Tok, che di fronte
alle ansie dei genitori scherzano e sdrammatizzano. Non si
prendono troppo sul serio, non sono “i malati” da tenere sotto
una campana di vetro. lo, il cast, la troupe, ci siamo messi nei
panni di uno di questi ragazzi e ci siamo calati nel loro punto
divista, mettendo da parte lo squardo delladulto che da fuori,
giudica e compatisce. Questo sforzo di immedesimazione &

ACCOGLIERE

Persone che incontrano I'Hospice

PAOLO BORRACCETTI

Nato e cresciuto a Padova, laurea

in scienze della comunicazione
all'Universita di Bologna e in
produzione cinematografica alla
University of Southern California, &
stato autore del programma tv Zelig.
Ha prodotto, scritto e diretto diversi
spot, documentari e programmi TV
per network e clienti europei. I suoi
lavori sono stati presentati ai festival
di tutto il mondo, tra cui Sundance,
Tribeca, Telluride e Tokyo.

Il corto Diretta é visibile qui:
www.lamigliorvitapossibile.it

stato davvero sfidante, bello. Anche perché abbiamo girato
all'interno dellHospice Pediatrico e intorno a noi cerano
tante storie dolorose: emotivamente, e stata un’esperienza
molto forte.

L'ironia del figlio si contrappone all'ansia della mamma. Di-

retta porta in primo piano il ruolo e I'angoscia dei genitori di

bambini con una malattia complessa.

Marina Massironi, che nel corto interpreta la mamma, ha

fatto la differenza. Sa muoversi allinterno di una grande

varieta di reqistri e serviva proprio questo per rendere
bene, senza pietismi, ma anche senza
superficialita, lo spirito di questi genitori.
Sonodinamiche delicatissime, ceraunpo’
ildubbio dirisultare soprale righe. Invece
ho scoperto che queste famiglie non
tollerano di essere compatite. Unamica,
che ha una figlia immunodepressa a
causadiunapatologia, mihadetto:“Non
vedevo l'ora che qualcuno raccontasse
la nostra quotidianita in maniera cosi
autentica, anche un po’ politicamente
scorrettal”

Il corto ha ottenuto una vetrina durante

l'ultima Mostra del Cinema di Venezia

e ha dato visibilita a questo mondo. Ce

ancora troppo silenzio?

Facendo ricerche per questo lavoro,
ho scoperto come esistano gruppi e canali dove ragazzi o
genitori che vivono una condizione di malattia dialogano,
interagiscono, si scambiano informazioni. Con i social, il
silenzio & meno silenzioso. Certo, ci vorrebbe qualcosa
in piu. Durante una delle presentazioni di Diretta, ho
incautamente detto che, dopo il corto, bisognerebbe
realizzare un lungometraggio partendo da questi temi e gli
amici dellAssociazione mihanno subito preso in parola! Ora
mi tocca trovare una nuova idea.
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VIVERE

Lacurain presadiretta

TRANSITIONAL CARE: UN PONTE
PER CONTINUARE A CURARE

Il passaggio dalleta pediatrica alleta adulta apre, per i giovani pazienti con patologie
gravi e complesse e per le loro famiglie, un ampio campo di sfida e di impegno per le cure

palliative. Chiamate a costruire una rete di risposte a un nuovo orizzonte di bisogni

e e vero che le cure palliative

rappresentano per molti aspetti

una disciplina di frontiera, qui ci
troviamo nella terra di mezzo tra due
confini, la no man’s land pochissimo
esplorata dei bisogni di pazienti “lungo
sopravviventi con malattie gravate da
forte disabilita e cronicita complessa”
che varcano la soglia delle cure pallia-
tive pediatriche per entrare nella sfera
adulta. Un passaggio delicatissimo che
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costituisce il campo di lavoro della co-
siddetta transitional care.

Data la complessita della condizione di
questi pazienti, molto spesso neuro-
logici e privi di capacita comunicativa,
la definizione di quale sia l'eta adatta al
passaggio sfugge a ogni standardizza-
zione e per questo 'ambito della tran-
sitional care si rivolge a una fascia deta
molto ampia, che va dai 13 ai 25 anni.
Allo stesso modo, e ancora in itinere la

di Mattia Schieppati

definizione di protocolli per strutturare
il passaggio tra le due aree di compe-
tenza: come garantire che sia una tran-
sizione e non un salto nel vuoto?

«Piu che presidiare una terra di confi-
ne, stiamo costruendo un ponte», dice
Lucia De Zen, pediatra e Responsabile
del Centro di riferimento regionale del
Friuli-Venezia Giulia per la Terapia del
dolore e le Cure Palliative Pediatriche.

SERGIO AMARRI

E responsabile medico

del servizio di Day Care regionale
di Cure Palliative Pediatriche
della Fondazione Hospice

MT. Chiantore Seragnoli.

LUCIA DE ZEN

E medico pediatra e Responsabile
del Centro di riferimento regionale
del Friuli-Venezia Giulia per

la Terapia del dolore e le Cure

VIVERE

Lacurain presadiretta

FORMAZIONE: SEMPRE PIU COMPETENZE
UMANISTICHE E SOCIALI

«La necessita, per i professionisti che sono coinvolti
nella cura dei bambini ad alta complessita
assistenziale e delle loro famiglie, di dare risposte
alle esigenze sempre nuove rappresenta uno stimolo
al rinnovamento continuo per chi si occupa di
formazione”, spiega Monica Beccaro, Responsabile
delle attivita dell'Accademia delle Scienze di
Medicina Palliativa (ASMEPA) braccio formativo
della Fondazione Hospice Seragnoli.

Una capacita di evoluzione che emerge anche
osservando le novita che via via entrano nei Master
diIeIIlivello in Cure Palliative Pediatriche proposti
da ASMEPA, in collaborazione con Alma Mater

- Universita di Bologna, percorsi di formazione
biennali (a dicembre si conclude il primo anno
dell’edizione in corso): «Particolare attenzione é stata
posta al rafforzamento delle competenze Umanistico-
Sociali», prosegue Beccaro, «come quelle legate
all'interculturalita — in risposta ai mutamenti sociali in
atto che riguardano sempre pitt bambini e famiglie —,
quelle riferite alla sfera dei bisogni spirituali

ed esistenziali, con particolare attenzione agli
adolescenti, o alla terapia ricreativa, che coinvolge
oltre ai piccoli pazienti anche le famiglie, le
sorelline e i fratellini».

Palliative Pediatriche.

«Su una sponda le cure palliative pe-
diatriche, che hanno accolto e accom-
pagnato il bambino per anni imparando
a conoscerne bisogni e potenzialita;
sullaltra le cure palliative per ladulto,
con al centro i bisogni di pazienti che
hanno aspettative, di cura e vita, com-
pletamente diverse: costruire una cam-
pata sicura che i giovani adulti possano
percorrere con le loro famiglie trovando
accolti desideri e bisogni, e lobiettivo
del cantiere che abbiamo avviato».

Tra i palliativisti pediatrici impegnati in
questo progetto si percepisce l'urgen-
za di affrontare una novita in qualche
modo non prevista, chiamata a elabo-
rare risposte sanitarie e socio-assi-
stenziali complesse, capaci di definire
approcci, metodi, standard e pratiche
in linea con lurgenza della domanda.
«Negli ultimi decenni si e manifestato
per la prima volta un fenomeno quan-
titativamente inedito: medicina e tec-

nologie hanno allungato le traiettorie di
vita di un numero sempre crescente di
pazienti che, mentre prima non supe-
ravano leta pediatrica - ora diventano
adolescenti e poi giovani adulti: si pone
cosi la questione del loro passaggio al
sistema di cura adulto, che pero si trova
per lo piu impreparato», spiega Sergio
Amarri, Responsabile medico del servi-
zio di Day Care regionale di Cure Palliati-
ve Pediatriche della Fondazione Hospi-
ce MT. Chiantore Seragnoli.

Il tema fondamentale e che sui due lati
di questo ponte-frontiera si parla la
stessa lingua ma “con inflessioni diver-
se” e quindi, pur esistendo una sinto-
nia di fondo (la presa in carico globale,
la multidisciplinarieta dellapproccio
ai bisogni, il lavoro déquipe...), vi sono
sfumature e differenze che richiedono
una collaborazione diversa dal semplice
passaggio di consegne.

In particolare, l'aspetto peculiare delle
cure palliative pediatriche riguarda le
cosiddette “lunghe traiettorie di vita",
cui i professionisti dedicati agli adulti -
che gestiscono storie di malattia molto
brevi, per lo piu oncologiche e in fase
terminale - non sono abituati. Un ele-
mento che ha implicazioni sia rispetto
alle competenze richieste ai singoli pal-
liativisti sia alle équipe per adulto in cui
lavorano. Di piu: si tratta di un tema che
non riguarda solo lambito della cura,
ma tutta larete socio- assistenziale ter-
ritoriale. «Per esempio, fino ai 18 anni
anagrafici del paziente sono garantiti
i servizi legati alla neuropsichiatria in-
fantile delladolescenza (neuropsichia-
tra, fisioterapista, logopedista, fisiatra,
educatore...)», spiega Amarri, «e una
volta compiuti i 18 anni, improvvisa-
mente non esiste a livello territoriale
una rete per giovani adulti con caratte-
ristiche di bisogno complesse, decisa-
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VIVERE

Lacurain presa diretta

mente piu vicine a quelle dei bambini
che degli adulti. La rete delle cure pal-
liative supplisce oggi a questo vuoto,
aiutando a costruire con pazienza sar-
toriale, insieme agli specialisti ospe-
dalieri, ai servizi territoriali, al Medico
di Medicina Generale che € subentrato
al Pediatra di Libera Scelta, unarete di
risposte nuove».

Come si diventa sarti esperti in questo-
pera di ricucitura? La risposta sta nel
DNA della medicina palliativa: «Mul-
tidisciplinarieta, capacita di lavoro in
team, approccio olistico alla persona,
personalizzazione della cura fanno dei
palliativisti i professionisti che meglio
possono comprendere e gestire le tran-
sizioni dei pazienti, fasi di passaggio
che non sono mai cut-off dettati dal
dato anagrafico, ma si realizzano con
un percorso di affiancamento progres-
sivo tra professionisti pediatrici e adulti
che puo durare anche anni», spiega De
Zen. «Insieme alle famiglie si comincia
questo accompagnamento a parti-
re dai 15-16 anni, introducendo via via
specialisti che si occupano dei diversi
bisogni delleta adulta. Il passaggio e un
momento destabilizzante per genitori
e caregiver, perché vengono meno i ri-
ferimenti abituali che li accompagnano
fin dalla nascita. Non possono esserci
vuoti e nemmeno forzature, date pre-
fissate. La collaborazione tra équipe
pediatrica e adulta ha bisogno di armo-
nia: le visite e gli incontri si gestiscono
insieme. La famiglia deve vedere e sen-
tire che & in atto un cambiamento, ma
nella continuita».

De Zen ammette che la sua visione su
questo delicatissimo passaggio & im-

L 4

Il passaggio é destabilizzante per i genitori.
La famiglia deve sentire che é in atto
un cambiamento, ma nella continuita

prontata allottimismo, perché nella
pratica molto dipende da fattori pro-
fondamente diversi tra loro, dal livello
di strutturazione delle reti territoriali di
cure palliative, o piu semplicemente dal
numero di medici palliativisti in cam-
po, sempre esiguo rispetto al crescere
del bisogno: «la difficolta nel gestire
le transizioni in maniera ottimale per
concreta carenza di persone o tempo
a disposizione e fonte di grande stress
nelle équipe di cure palliative pediatri-
che», conferma, «che quindi tendono a
mantenere la presain carico dei giova-
ni adulti il piu alungo possibile».

«Con lattivazione, a inizio 2022, del
servizio di Day Care di Cure Palliati-
ve Pediatriche, lapertura prossima
dellHospice Pediatrico e i tre Hospice
per adulti in pieno funzionamento, la
Fondazione Hospice € in una posizio-
ne privilegiata in termini di strumenti
e competenze per rispondere con un
continuum armonico alla sfida della
transitional care: offrire il setting mi-
gliore o la professionalita piu rispon-
dente al bisogno del paziente, indipen-
dentemente dalla sua eta anagrafica»,
sottolinea Amarri. «Rappresentiamo
una palestra speciale allinterno della
quale mettere a punto forme e percor-
si che possano diventare di riferimen-

OO

to in un ambito ancora nuovo in ltalia
e con pochi modelli di comparazione
nel mondo. Abbiamo il privilegio pre-
zioso, anche in termini organizzativi, di
poter innestare con facilita competen-
ze pediatriche nel flusso di lavoro dei
palliativisti adulti, cosi come portare
competenze piu specifiche delle équi-
pe adulte nelle attivita pediatriche, tra
queste la gestione del dolore o del fine
vita». Modelli virtuosi da far crescere e
mettere a disposizione delle famiglie
che oggi, «anziché un ponte, si trovano
difronte un burrone».

La capacita di far bene in questo
cantiere in fieri «& legata alle risorse
umane disponibili», dice De Zen. «Le
équipe di cure palliative pediatriche
attive non sono molte e i medici pallia-
tivisti delladulto sono pochi rispetto ai
“grandi adulti” gia in carico al servizio.
Integrare la gestione dei giovani adulti
diventa quindi uno stress test per il si-
stema. L'aspetto positivo & dato dalla
capacita di fare squadra, insita nelle
équipe di cure palliative. Il confronto
continuo e la condivisione di esperien-
ze diventano patrimonio comune nel
diffondere e portare a crescita buoni
modelli di cura, a beneficio di un pas-
saggio armonico ed efficace tra eta
pediatrica e mondo adulto».

Sostieni lo sviluppo del progetto
di cure palliative pediatriche
della Fondazione Hospice.

Per informazioni:

dono@fondazionehospiceseragnoli.org | 051.27 10 60
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LA FILANTROPIA? RICHIEDE

PAR

TECIPARE

Con e per I'Hospice

LA SAGGEZZA DEL CONTADINO

Sostenere la formazione in cure palliative & un investimento
per il futuro. E questa la convinzione, in pensiero e pratica

concreta, che scaturisce dalle parole di Fabrizio Campi,

donatore della Fondazione Hospice che ha scelto di onorare

la memoria e il desiderio espresso dallamata cugina Gabriella
Verri, donando a sostegno di una borsa di studio per il Master

in Cure Palliative Pediatriche dellAccademia delle
Scienze di Medicina Palliativa.

Signor Fabrizio, perché tra le tante occasioni di filantropia che
danno risposta a situazioni immediate ed emergenziali, ha scel-
to di sostenere un percorso di formazione, che guarda invece al
"lungo termine"?

Perché, e dico per fortuna, quando c& unemergenza o un bisogno
immediato, ce anche sempre una risposta immediata, & piu facile
che scatti una mobilitazione per superarla. Noi abbiamo pensato di
dare un contributo che guardasse oltre e ponesse le basi - spera-
bilmente - per evitare una nuova emergenza. E un impegno non per
[oggi, ma per il domani e il dopodomani. Siamo una famiglia che
viene dalla campagna, dal lavoro della terra, e forse in questo ge-
sto c& tanto della nostra cultura familiare: perché la terra dia frutto
bisogna smuovere le zolle, preparare la terra, seminare... E un in-
vestimento paziente che pero, se ben fatto, produrra un raccolto
ancora piu ricco.

Prima di questa scelta, cosa conosceva delle cure palliative
pediatriche?

Ho un figlio fisioterapista, una figlia anestesista allospedale Bel-
laria, un nipote ortopedico alllstituto Ortopedico Rizzoli... diciamo
che il mondo della cura lo ritrovo a tavola ogni giorno e quindi ho
imparato a conoscere il valore di quel che i palliativisti fanno ogni
giorno. Tramite lospedale Sant'Orsola ho partecipato a iniziative di
volontariato per famiglie con bambini portatori di patologie com-
plesse e cosi ho avuto modo di vedere allopera anche il mondo delle
cure palliative pediatriche. Diciamo che, conosciute queste realta,
e quasi impossibile non sentirsi in dovere di fare qualcosa appena
possibile.

Qual e, come donatore, il desiderio ideale che accompagna
questo suo impegno concreto?

Piu che un desiderio, & una certezza: che questo piccolo aiuto possa
contribuire a formare un o una professionista di domani, che con il
sua lavaro non potra che fare del bene a tanti bambini e famiglie in
difficolta. E un moltiplicatore di bene. In questo modo, piti che un
mio desiderio, realizziamo in maniera efficace e concreta il deside-
rio della nostra Gabriella.

!

NON TI

7
>

SCORDAR DI ME:

UN PENSIERO CHE

GENERA BENE

Scegliere di destinare una
Donazione in memoria alla
Fondazione Hospice Seragnoli
significa dare al ricordo di chi ci &
caro la possibilita di diventare un
bene per gli altri, sostenendo un
progetto che migliora la qualita di
vita delle persone e delle famiglie
che accogliamo in Hospice.

Con il programma Non ti scordar
di me, effettuando una donazione
in memoria direttamente dal

sito di Fondazione Hospice
(https://www.fondhs.org),

Inquadra il QR code
e scopri come fare
la tua Donazione

in memoria

e ricordare

una persona cara

la famiglia della

persona che é venuta
a mancare ricevera

un messaggio
dedicato di affetto
e vicinanza.
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PER PASSARE

DA CULTURA

A CURA,

TOGLIAMOCI
GLI OCCHIALI

Per superare i bias culturali che ostacolano una positiva relazione di cura con le famiglie straniere
dei piccoli pazienti e necessario ampliare le competenze dei palliativisti e le risorse multidisciplinari
delle équipe, dalla mediazione interculturale allantropologia, fino all'etnopsicologia

ANA CRISTINA VARGAS
nata in Colombia, una
laurea in Psicologia
clinica e un dottorato in
Scienze antropologiche,

é Direttrice Scientifica
della Fondazione
Ariodante Fabretti Onlus
di Torino. E docente di
Master sia all'Universita
degli studi di Torino sia
all’Accademia delle Scienze
di Medicina Palliativa
(ASMEPA) su temi relativi
all'interculturalita
nell’ambito delle cure
palliative e cure palliative
pediatriche.
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amalattia, la malattia inguaribile, la morte, oltre a essere na-

turali e connaturati allesistenza sono fatti eminentemente

culturali. Il contesto allinterno del quale ciascuno - singolo,
famiglia, comunita - cresce e sviluppa il proprio pensiero, € come
un paio di occhiali attraverso il quale, inevitabilmente e quasi sem-
pre senza accorgerseneg, viene letto, affrontato, gestito e giudicato
qualsiasi evento. Come ha scritto lantropologo Ralph Linton, «per
lessere umano, a qualsiasi latitudine e in qualsiasi epoca, la cultura
e come lacqua in cui il pesce nuota: il pesce vede attraverso lac-
qua, ma vede lacqua». 0, come efficacemente traduce Ana Cri-
stina Vargas, antropologa e psicologa, Direttrice Scientifica della
Fondazione Ariodante Fabretti Onlus, «noi vediamo la cultura ne-
gli altri, ma non la vediamo in noi stessi».

Cosa succede dunque, quando con i nostri occhiali incrociamo le
storie, i vissuti e i comportamenti di chi e nato e cresciuto in cultu-
re diverse, soprattutto se questo incontro avviene in un contesto
di cura e in condizioni gia di per sé drammatiche come la malattia
grave o inguaribile di un bambino? La realta di una societa sempre
pit multiculturale, frutto di migrazioni recenti e con divari cultu-
rali ancora forti, chiama il mondo della cura - in particolare delle
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La diversita culturale va
esplorata senza perdere di vista
I'unicita di ogni storia, di ogni

famiglia e di ogni individuo

OO

cure palliative pediatriche, con lo “scandalo” della malattia grave
e della morte di un bambino - a una riflessione profonda. Quanto
e come i professionisti sanitari devono maturare la consapevo-
lezza di uno squardo condizionato, e come far si che questo “pre-
giudizio” non comprometta la fondamentale capacita di relazione
e comunicazione con pazienti e genitori portatori di altre culture?

«Di fronte a un evento tragico come la malattia grave e inguaribile
di un figlio, la cultura di origine & certamente una risorsa, perché
costituisce un nucleo profondo di appartenenza e ancoraggio a
significati che hanno un elevato valore esistenziale e personale
per ciascuno dei membri della famiglia», spiega Vargas. «Talvolta
pero, di contro, puo essere un fattore ostacolante, che rende dif-
ficile lo sviluppo di una buona relazione fra il bambino, i genitori e
i curanti. Ci sono limiti linguistici che rendono difficoltosa la co-
municazione o situazioni di sfiducia e fraintendimento reciproco

RIFLETTERE

Spunti di pensiero

che, in alcuni casi, possono portare al conflitto quando il modo di
intendere e gestire la malattia e la disabilita nel Paese di origine
diverge o si contrappone rispetto al modello della realta ospitante;
in questi casi, i genitori possono subire pressioni da parte della fa-
miglia in patria, sperimentare un forte senso di disorientamento,
oppure sentirsi arrabbiati, giudicati o semplicemente in difficolta
rispetto alle richieste e alle aspettative delléquipe curante».

Si tratta di un tema sempre pil presente e, in prospettiva, crucia-
le per 'ambito delle cure palliative pediatriche, che si traduce in
due direzioni: da un lato, la necessita di ampliare le competenze
dei professionisti a discipline che, nellambito delle medical hu-
manities, facciano prendere coscienza dei bias culturali inconsa-
pevolmente applicati nelle relazioni con famiglie straniere (come
per esempio lantropologia medica), dallaltro 'utilita di allargare
leéquipe multidisciplinare a nuovi professionisti sempre piu spe-
cializzati, dal mediatore interculturale alletnopsicologo, allet-
nopsichiatra, figure che non possono piu prestare solo unopera
sporadica in situazioni di emergenza ma devono accompagnare
in modo armonico tutto il percorso di presa in carico fin dall'inizio,
diventando per la famiglia non uno “specialista terzo” bensi parte
integrante delléquipe, che coopera a pieno titolo nellalleanza di
cura.

«|l compito di un mediatore o di una mediatrice interculturale
non & solo tradurre, ma soprattutto facilitare una comunicazione
bidirezionale, per fare emergere elementi di rilievo dal punto di
vista culturale, sociale o religioso. La relazione con gli altri, infat-
ti, implica tanti e diversi ambiti: un approccio diverso ai proces-
si decisionali; unaltra prospettiva nei ruoli di genere, differenze
significative nella rappresentazione del corpo, della salute, della
malattia o del senso stesso dellinfanzia», spiega Vargas. Ag-
giungendo una nota, fondamentale: mai commettere lerrore di
generalizzare. «La diversita culturale va esplorata senza perdere
divista l'unicita di ogni storia, di ogni famiglia e di ogni singolo in-
dividuo. La cultura non determina la soggettivita, e piuttosto una
mappa mentale che permette di conferire senso alla realta e di
attingere, in modo dinamico e selettivo, a un patrimonio di saperi
e tradizioni condivise».

Non solo: la presenza di esperti, oltre a essere una risorsa nella
gestione della relazione con pazienti e famiglie, lo € anche per
larricchimento professionale di tutti i membri delléquipe di cure
palliative. «La competenza culturale dellesperto non riguarda
indicazioni su cosa fare o non fare in determinate situazio-
ni», conferma Vargas, «ma apre una prospettiva che consente
alléquipe di portare allattenzione clinica il registro della cultu-
ra». Ci ricorda che indossiamo degli occhiali. «Non significa,
certo, avere tutte le risposte, impossibile rispetto alle infinite
varianze culturali e al fatto che ogni famiglia e unica e diversa
da tutte le altre; significa invece imparare a porre domande che
siano pertinenti e consentano di entrare nellesplorazione della
dimensione culturale di chi abbiamo di fronte, affinché questa
dimensione non sia un ostacolo, bensi un elemento positivo
dell'alleanza terapeutica».
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